XLIX Legislatura

DEPARTAMENTO
PROCESADORA DE DOCUMENTOS

N° 1920 de 2024

Comision de
S/IC Derechos Humanos

LEYES Y GARLANTIAS PARA UNA EDUCACION INCLUSIVA Y DE CALIDAD
A NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

COLECTIVO PERTENECEMOS

Version taquigrafica de la reunion realizada
el dia 4 de setiembre de 2024

(Sin corregir)
Preside: Sefior Representante Oscar Amigo Diaz, Vicepresidente.

Miembros: Sefiora Representante Verbnica Mato y sefiores Representantes
Eduardo Lust Hitta y Javier Utermark.

Invitados: Por el Colectivo Pertenecemos: senoras Mariana Curbelo, Eliana
Moreira y Cecilia Ourens.

Secretarios: Sefiora Ma.Cristina Piuma Di Bello y sefior Marcelo Gonzalez.

Prosecretaria: Sefora Lourdes E. Zicari Rivero




-1-

SENOR VICEPRESIDENTE (Oscar Amigo Diaz).- Si les parece, vamos
empezando.

Desgraciadamente, tenemos poco tiempo porque hay Asamblea General a las 14
horas y por eso estamos un poquito limitados de tiempo.

La Comision de Derechos Humanos da la bienvenida a la delegacion del Colectivo
Pertenecemos, integrada por las sefioras Mariana Curbelo, Eliana Moreira y Cecilia
Ourens.

Tenemos una nota que ustedes enviaron a la Comision vinculada con el acceso a la
educacion de los nifios con la situacion de espectro autista.

Ustedes planteaban algunas limitaciones en virtud del acceso de esos nifios a la
educacion, tanto publica como privada, y por parte de ustedes se entiende que hay una
vulneracion en el ejercicio del derecho de esos nifios a la educacion y de ustedes como
familias. Ademas, esto ha generado un movimiento de caracteristicas nacionales por las
distintas circunstancias en que se da.

Nosotros vamos a dejar que hagan aqui el mayor desarrollo de esta situacion y de la
vision que tienen de esta problematica y, quizas, por el tiempo que disponemos, los
legisladores nos llamemos un poco a silencio, justamente, esperando escucharlas.

Si hay alguna posibilidad de consideracion o de intercambio la vamos a tener, pero
nosotros entendemos que lo principal es que ustedes se expresen, que quede en la
version taquigrafica y que la Comision de Derechos Humanos lo tenga como insumo para
esta situacion.

Les damos la palabra; cada vez que ustedes intervengan digan su nombre, asi
gueda en la versién taquigrafica.

SENORA MOREIRA (Eliana).- Primero, muchas gracias por el espacio para
trasladar esta problematica que se viene dando hace ya bastante tiempo, por lo menos
nosotras lo sentimos asi.

Textualmente se vulnera el derecho humano a la educacion y a la seguridad social
de nifios, niflas y adolescentes con discapacidad en general, pero puntualmente con
trastorno de neurodesarrollo, con autismo.

Las situaciones son las siguientes. Luego del diagnéstico de autismo, o de la
evaluacion para un diagndstico, los centros educativos acuden a las restricciones
horarias, reduciendo las jornadas escolares -normalmente son de 4 horas- a los chicos
con discapacidad, con autismo. Algunos pueden ir 1 hora, 45 minutos o 2 horas. Se les
niega la posibilidad de participar de actividades extracurriculares como actos, paseos,
fiestas escolares y demas. Y es importante recalcar que también se han dado situaciones
de violencia verbal y violencia fisica hacia los nifios; tenemos testimonios con denuncias
penales.

Directamente se les niega la posibilidad de inscribirse en las escuelas publicas, pero
esto no quiere decir que no pase también en el ambito privado. Lamentablemente, hacen
uso del derecho de admision, siendo que esto en realidad no deberia pasar porque la
educacién es algo a lo que todos deberiamos tener acceso, pero los centros educativos
privados hacen uso de ese derecho de admision diciendo que no estan preparados, que
no tienen la formacién adecuada para lidiar con los nifios con autismo, incluso, llenan el
cupo de discapacidad, lo cual tampoco deberia pasar. No puede haber un alumno por
clase con autismo, y ya no puede haber mas.
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Estas cosas vienen pasando hace ya mucho tiempo, sin importar el grado de
discapacidad, de dependencia o de apoyo que requiera ese nifio. Sin conocer al alumno
ya los segregan de participar del resto de las actividades junto con sus comparieros aun
cuando la parte social es crucial para el desarrollo de las habilidades de los nifios y, sobre
todo, de los nifilos con autismo porque, justamente, la gran problematica es el vinculo
social. Se les niega la posibilidad de desarrollar todo su potencial académico y social por
estos motivos.

Esto pasa sin importar la clase social: les pasa a los que tienen recursos y a los que
no tienen recursos. Pero, ¢ qué pasa? Actualmente, la educacion se le esta brindando a
los que si tienen recursos para contratar un asistente personal de forma privada porque el
Sistema Nacional de Cuidados también esta en debe con una lista de espera de mas de
6.614 desde hace mas de 3 afios; tenemos testimonios de inscripciones de 2020 y de
2021 que aun siguen esperando y sin asistente no se puede ir a clase; sin asistente no se
pueden hacer las actividades.

Esta es la problematica que traemos el dia de hoy.

SENORA OURENS (Cecilia).- Como decia Eliana, hicimos un pedido de
informacion para saber qué cantidad de gente hay en lista de espera y son 6.614
personas, al 2023. Suponemos que esa cifra ha aumentado porque en reunion con
funcionarios del sindicato del Mides nos informaron que en realidad el presupuesto se
agoto hace como 1 o 2 afios y a partir de ahi las listas estan pausadas.

SENORA MOREIRA (Eliana).- Si, es la misma cantidad que tenian con
anterioridad.

Es por eso que la gente esta ansiosa y tiene tanto tiempo de espera. Una amiga que
vino temprano, Gabriela, esta hace 3 afios y 7 meses en espera, y recién del sindicato del
Mides me dijeron que estan por hacer una visita de diciembre de 2020.

Entonces, es cierto que muchos de los que estan en las listas de espera son los
nifios con autismo y, a raiz de esto, el Sistema de Cuidados del Mides ha decidido
implementar la figura del facilitador de autonomia, no sé si estan un poco al tanto de que
se trata.

Es una persona que se encarga de 3 nifios. En 2022 se lanzé la idea; en 2023 iban
a haber 40 facilitadores de autonomia; en 2024, 300, y ayer en realidad se largaron 22
nada mas y para todo el pais; van a cubrir 66 nifios de una cantidad mucho mayor porque
son miles.

Para el afio que viene se prevén 100, serian 300 nifios. Entonces, esto sumado a la
falta de AP (Asistentes Personales) y a que la ANEP (Administracibn Nacional de
Educacion Publica) estd muy lejos de tener una reestructura en reforma que genere
inclusién en los nifios y se dejen de hacer las reducciones, va a generar algo que va a
explotar; ya exploté ahora -lo estamos viendo-, pero va a estar peor mas adelante.

SENORA CURBELO (Mariana).- Yo quiero hablar un poquito también de lo que
significa a nivel familiar la falta de tener la posibilidad de ir a la escuela.

Sabemos que la escuela no es una guarderia, pero también sabemos que es
nuestra libertad para trabajar. Al tener un lugar donde ellos pueden ir a estudiar nosotras,
como madres, generalmente hacemos eso.

Nosotras no podemos trabajar, 0 sea, no podemos ejercer. YO soy enfermera,
trabajé 3 dias y tuve que renunciar, y asi llevo casi 2 afios. No puedo trabajar.
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A mi como madre, como mujer, me estd costando muchisimo esto también, y es una
problematica del Colectivo porque -y no quiero decir el 99 %, pero creo que es asi- Ssomos
madres y dejamos nuestra vida para criar a nuestros hijos y, ademas, para acompafarlos
en la escuela porgue no hay asistentes y la escuela te exige llevar un asistente, si no, los
chiquilines no pueden ingresar. Estamos en setiembre y siguen haciendo el horario de
principio de afo: 1 hora. No solamente eso, sino que también se los bloquea de los
estados de WhatsApp para que no vean las actividades de clase porque los nifios
muchas veces solamente pueden ir a la hora del recreo. Ese es el contacto social que
tienen nuestros hijos: un ratito a jugar.

Yo siempre nombro a mi hija. Yo tengo gemelas, una va a un CAIF y la otra va a la
escuela por falta de asistente. Yo corro de un lado a otro tratando de cumplir con todo. Es
dificil, no es facil tenerlas asi. Los CAIF deberian brindar soluciones porque tienen
figuras, tienen la maestra de apoyo a la inclusion, pero ese derecho también se nos
niega, salvo que, como me pasé a mi, porque me puse a gritar y a pedir porque mi hija
necesitaba un lugar donde estudiar, necesitaba un lugar donde relacionarse con sus
pares. No podia ser que me dijeran que no tenian una solucion para darnos.

Entonces, mi hija es el claro ejemplo de que hay posibilidades. Dentro de lo poquito
gue se nos esta dando, eso también se nos niega, algo que ya esta implementado en los
centros de Primera Infancia. ¢ Como puede ser que un padre tenga que ser un cuidador y
un acompaifante dentro de un aula? No tiene sentido que tengamos que pasar por eso. O
sea gue no solamente dejamos de trabajar, dejamos todo para ser padres y cuidadores.
Es muy feo lo que estamos pasando como familias. Sufrimos discriminaciéon todo el
tiempo. Estamos en setiembre y ayer una mama me dijo: “Logré que mi hijo hiciera el
horario completo”; ¢en setiembre el horario completo? ¢ por qué? ¢ Por qué tenemos que
ponernos en esta postura de pelear por algo que es un derecho humano? Nuestros hijos
tienen derecho a ir a la escuela. Y asi y todo, nos hacen restricciones horarias 0 nos
dicen gque solo pueden ir 2 veces a la semana, y les ponen la falta. Entonces, nosotros
estamos incumpliendo con nuestro derecho a la patria potestad. Ademas de todo se nos
investiga, se nos acusa. Hubo una nifia dentro del Colectivo que murié esperando ir a la
escuela. Esa nifia no pudo ir a la escuela.

Nosotros tenemos una responsabilidad muy grande de que esto se solucione, de
gue tengamos soluciones y que se cumplan las leyes porque encima estamos amparados
por la ley, pero como no hay consecuencias esto sigue pasando todos los dias. En todo
este tiempo supimos de 1 o 2 casos que les hayan recuperado el horario, que les hayan
dado el horario.

Nos llaman si hacen supuestas crisis, los vamos a buscar y los nifios estan felices, y
estdn mas felices cuando logran salir con sus compafieros. ¢Por qué negarles ese
derecho? Son nifios; es la poblacién mas vulnerable: un nifio con discapacidad y le estan
negando todo. Y para nosotros como familia, no puedo explicar el dolor que es lo que
vivimos.

Muchas gracias.

SENORA OURENS (Cecilia).- Yo quiero comentar que se estad generando una
especie de ciclo, yo le llamo ciclo de abusos, que se da en las familias.

Nosotros hicimos una encuesta. En este pais no hay medicion sobre inclusividad,
entonces, nosotras mismas hicimos una encuesta y la respondieron 150 familias de
personas con autismo. El resultado super6 nuestras expectativas en cuanto a lo terrible
gue es la situacion.
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Al 80 % de las familias les pedian asistente para que su hijo vaya a la escuela. El
79 % desconocia las leyes de inclusividad; los protocolos de inclusidon y la campafia no
pueden decir nada de Derechos Humanos. Solamente el 19 % se animé a denunciar,
encima las denuncias a Inspeccion no estan llegando mas arriba, se quedan ahi y quedan
ahi.

En base a eso pensamos que hay un tema de falta de informacion a nivel social. La
gente piensa que el derecho de admision existe y les dicen: “Bueno, usted consiga un
asistente y vuelva a su casa”, y se van a su casa tranquilos como si fuera normal, y en
realidad la reduccién horaria, la solicitud del asistente para ingresar, la reducciéon de dias
o incluso entrar con un padre a clase es algo que esta en contra de lo legal, de lo posible,
pero para eso no hay sanciones. Las familias no se animan a denunciar; no hay nadie
gue haga esas denuncias por ellos, nadie quiere ponerse en contra de la escuela de su
hijo. Se genera un ciclo de abuso, para el que no hay una garantia. Creemos gue esto del
AP fue una especie de sintoma del problema que hay en ANEP; al no haber una acogida
por su parte a este tipo de alumnos todos terminamos yendo al Mides a pedir el AP y por
€so0 se genera un pico de solicitudes extraordinarias. Pero quitar la prestacion y poner el
facilitador que va a demorar no sé cuantos afios en asistir a esa cantidad de gente esta
generando que esta bola se empiece a agrandar cada vez mas y, aparte, esta
invisibilizado porque no hay forma de que estas familias sepan que a la de al lado le pasa
lo mismo. Se genera una cosa que pensas que te pasa solo a vos que tenés un hijo
autista, pero hay un montén mas, son miles. No nos congregamos, no nos juntamos para
esa lucha, salvo nosotras en este caso. Pero eso es lo que pasa.

SENOR VICEPRESIDENTE.- Simplemente voy a decir algo para rescatar en el
sentido de la claridad.

Cuando ustedes dicen AP, son asistentes personales. Esta bien plantearlo porque
después queda en términos técnicos y me parece que vale porque la figura de los
asistentes personales es, en definitiva, el cuello de botella que se sefiala como para que
los nifios puedan ingresar. Es una de las cosas que sefialaron ustedes.

Ustedes sefialan que esta creada la figura de los facilitadores de autonomia, pero
hasta ahora no se ha implementado, salvo estos nuevos 22 cargos que serian de ahora y
gue ustedes entienden que no estan operativos.

Esto es para dejar algunas cosas claras en la version.

SENORA CURBELO (Mariana).- Quiero aclarar también el grado de violencia que
tiene el Mides hacia nosotros como familia: para acceder a que alguien nos conteste el
teléfono hemos pasado 2 horas y 40 minutos en espera para que nos repitan una y otra
vez que somos casos prioritarios y que ya nos van a llamar.

Ayer el ministro dijo que estaban al dia con los anotados en el 2021, y en una
reunion que tuvimos hace unos dias nosotros les dejamos pruebas -les mandamos mail y
todo- de que hay gente que esta esperando desde el 2021 y el 2020.

O sea que, ademas de todo, tenemos esa violencia de la mentira y de las esperas
telefénicas que hacen que muchas veces terminemos colgando el teléfono porque nos
tienen esperando mas de dos horas y media. Eso también se lo mostré porque fui yo la
gue llamé por teléfono; me tuvieron en esa espera y le hice una captura a la llamada para
gue tuvieran prueba de lo que estdbamos diciendo.

Mi compafiera va a dar el cierre y a mi me gustaria leer un testimonio de una mama
gue nos dio porque creemos que tiene todo lo que nosotros estamos reclamando porque
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ha sufrido discriminacion y muchas cosas mas con su hijo. Y me parece que para
redondear el tema seria algo importante para contarles.

SENORA MOREIRA (Eliana).- En la carpeta dejamos una lista de solicitudes que
creemos que son de aplicacion urgente para que los chiquilines puedan escolarizarse de
manera adecuada, para que no pierdan su infancia y todo lo que eso conlleva en esa
primera insercion a la sociedad que tienen en la escuela, y esa falta de asistencia.

Dejamos una lista de solicitudes urgentes; es una lista reducida que creemos que
por ahora puede funcionar para amortiguar un poco esta vulneracion del derecho humano
a la educacién y a la seguridad social que estan padeciendo.

Hicimos una lista de solicitudes que sabemos que pueden llevar un poco mas de
tiempo; somos realistas en ese sentido; llevan un presupuesto como la formacién docente
en el abordaje especifico para trabajar con discapacidades y con discapacidad en el
neurodesarrollo, sobre todo. Y lo especificamos porque uno dice discapacidad y
automaticamente se piensa en discapacidad fisica, en adecuaciones, en rampas, en
braille, en lengua de sefias, pero en una primera instancia uno no piensa en que de
repente la distribucion de las mesas de una clase hace la diferencia en la adecuacion
curricular de una maestra, en la repeticion de la actividad. Realmente es importante.

No son minimas, son muchas las cosas que hay que hacer, pero las enlistamos en
este orden porque creemos que atendiendo a estas solicitudes, a estos gritos de ayuda,
en este orden se puede empezar a generar un cambio en el que los chicos puedan
desarrollar su potencial de manera adecuada y lleguen al maximo potencial y en un futuro
-que es neurodivergente porgue hay una incrementacion impresionante en diagnosticos-
ellos logren ser personas autbnomas, logren ser ciudadanos activos y logren aportar
laboralmente con sus conocimientos a este pais. Por lo tanto, el beneficio va a ser
reciproco, esto nos va a servir a todos: a los nifios, a las familias, al pais completo.

Quiero recalcar la importancia de la parte psicolégica que conlleva tener un
diagndstico de este tipo dentro de la familia y todo lo que viene después: esa vulneracion
del derecho, ese desajuste econdémico de la familia porque realmente es importantisimo
gue la calidad de vida de nuestros hijos se vea reflejada en todos los apoyos que ellos
puedan tener. Los apoyos son imprescindibles; los recursos humanos y materiales que
necesitan no solamente se los deben brindar las familias, sino el Estado; deben estar
garantizados; las leyes estan y no se estan cumpliendo. No hay una regularizacién de
esas leyes; no hay sanciones para quienes incumplan esas leyes, ya sea para los
docentes, para el centro educativo completo, para los organismos, que no estan
atendiendo correctamente la situacion que se viene dando.

En sintesis, queremos destacar la importancia y lo crucial que es que se atiendan
estos casos; no somos 3 mamas, somos miles que venimos peleando por esto, para que
se atienda de manera urgente, en el orden que se considere, pero que sea de manera
urgente porque no puede esperar a la préxima Administracion. Esto tiene que superar el
gobierno que esté de turno, perdon, pero tiene que superar eso. No puede ser atendido
cada 5 afos este problema; tiene que estar garantizado que en el tiempo se mantenga la
educacion inclusiva; la asistencia tiene que estar siempre, sin importar el gobierno que
esté en ese momento. Nuestros hijos no tienen color, no tienen distintivos politicos.

SENORA CURBELO (Mariana).- No voy a leer. Realmente era muy importante lo
gue decia, pero creo que quedo claro lo gue estamos pasando.

Simplemente, necesitamos que esto sea atendido con urgencia porgue se vienen las
inscripciones para el afio que viene y estamos todos temblando pensando qué va a pasar
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con nuestros hijos y realmente es importante que ellos de una vez por todas puedan
acceder a la escuela.

Muchas gracias a todos.

SENOR VICEPRESIDENTE.- No sé si tienen un minuto los legisladores para alguna
consideracion.

De mi parte, es un tema muy claro, por lo menos para mi: atender el ejercicio del
derecho humano a la educacién. Es tan sencillo como eso y de la manera que ustedes lo
expresan me parece que quedo lo suficientemente claro, asi como la importancia y la
urgencia de resolver, mas alla de los colores politicos, como dicen ustedes, porque se
trata de un derecho humanao.

SENORA REPRESENTANTE MATO (Veronica).- Quiero saludarlas, abrazarlas.

Y, por otra parte, quiero decir que hace unas semanas se aprobé en la Institucion
Nacional de Derechos Humanos y Defensoria del Pueblo una resolucién sobre
mecanismo de seguimiento de derechos humanos de las personas con discapacidad. Lo
comento como una herramienta que también puede ser util en el sentido que ustedes
decian de las politicas del Estado, que independientemente del partido que sea que
gobierne, sean llevadas a cabo. Ese mecanismo que esta en la Instituciébn puede ser una
buena posibilidad para hacer el monitoreo.

Lo digo desde el punto de vista de dar algo informativo y de esperanza.

SENOR VICEPRESIDENTE.- Nosotros nos quedamos con eso que es bien
importante. Vamos a atender con los mecanismos que tengamos en la Comision. Este es
un caso muy particular y bien importante.

Nos vamos despidiendo, no tenemos mas tiempo, lamentablemente, pero creo que
gueda bien asentado lo que ustedes estan reclamando.

(Se retira de sala la delegacion del Colectivo Pertenecemos)



